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DELIBERAZIONE DELLA GIUNTA REGIONALE
4 novembre 2009, n. 729

Aggiornamento Rete regionale per la prevenzione, la dia-
gnosi e la terapia delle Malattie Rare (modifica alla D.G.R.
n. 610/2003 — rettifica D.G.R. n. 409/2009).

LA GIUNTA REGIONALE
PREMESSO

Che con Deliberazione di Giunta regionale 30 maggio 2008,
n. 389, e stato approvato il Progetto regionale di Istituzione ed
attivazione del Registro regionale delle Malattie Rare (RRMR
i cui adempimenti venivano demandati al Dipartimento Tutel
della Salute e Politiche Sanitarie.
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Che tra gli adempimenti demandati al suddetto Dipartiment
regionale v'era quello di verificare lo «stato dell'arte» della Ret
regionale per la prevenzione, la sorveglianza, la diagnosi e |la
terapia delle malattie rare, cosi come istituita con Deliberazione
di Giunta regionale 4 agosto 2003, n. 610, mediante individua
zione, nell'ambito delle Aziende Ospedaliere della Regjon
delle Unita Operative deputate alla diagnosi e cura di malattje
rare.
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Che a seguito delle conseguenti verifiche effettuate dal com-
petente Dipartimento Tutela della Salute e Politiche Sanitarie| &
stata adottata la Deliberazione di Giunta regionale 9 luglio 2009,

n. 409, avente ad oggetto «Aggiornamento Rete Regionale pef la
prevenzione, la sorveglianza e la terapia delle malattie rare (mo-

difica alla D.G.R. n. 610/2003) — Istituzione Registro Regionale
delle Malattie Rare (RRMR) — Approvazione schema tipo
scheda certificazione malattia rara».

Che l'allegato B di detta deliberazione delineava la Rete re-
gionale delle Malattie rare, riportando, per ciascuna Azienda

ospedaliera della Regione, le Unita Operative deputate alla dla-

gnosi e cura delle malattie rare, delle quali si indicava la deno-
minazione specifica ed il codice esenzione.

Che nonostante nell’allegato A della medesima deliberazione
si indicasse tra le Unita Operative da inserire nella Rete regip-
nale delle Malattie Rare I'U.O. di Reumatologia e Centro Oste
porosi dell’Azienda ospedaliera «Bianchi-Melacrino-Morelli»
di Reggio Calabria e I'U.O. di Endocrinologia e Diabetologig
dell’Azienda Ospedaliera «Annunziata» di Cosenza, per mefo
errore materiale le stesse non venivano inserite nel novero di ¢u
all'’Allegato B.

Che, peraltro, a seguito di ulteriori verifiche ed all’acquisi-
zione di segnalazione da parte del Direttore Generale de
I’Azienda Ospedaliera «Mater Domini» di Catanzaro, il Dipar
timento Tutela della Salute ha dovuto rilevare la presenza, nel-
'ambito di detta Azienda Ospedaliera, di ulteriori n. 2 (due
Unita Operative presso le quali si effettua diagnosi e cura d
malattie rare, e precisamente I'U.O. di Neurologia e I'U.O. d
Oculistica.

Q

Che, inoltre, la stessa A.O. «Mater Domini» di Catanzaro h
richiesto 'ampliamento dell’elenco delle patologie rare in trat
tamento presso la propria U.O. di Pediatria, mediante l'inseri
mento di ulteriori n. 17 denominazioni di malattie rare.

RITENUTO, pertanto,

— didover aggiornare I'elenco delle Unita Operative facenti
parte della Rete Regionale delle Malattie Rare, cosi come appro-
vato con la su richiamata D.G.R. n. 409/2009;

— di dover apportare a detto elenco le correzioni di cui in
premessa;

— didover, quindi, approvare I'elenco delle Unita Operative
facenti parte della Rete Regionale delle Malattie Rare e delle
malattie rare in esse trattate giusto I'Allegato A «rete regionale
delle malattie rare», parte integrante del presente atto, che € da
ritenersi integralmente sostitutivo dell’Allegato B della D.G.R.

n. 409/2009.

VISTI

— il DM Sanita 18/5/2001, n. 279, di approvazione del Re-
golamento di istituzione della rete nazionale delle malattie rare;

— la Deliberazione di Giunta regionale 30 maggio 2008, n.
389, di approvazione del Progetto regionale di istituzione ed at-
tivazione del registro Regionale delle Malattie Rare (RRMR);

— la Deliberazione di Giunta regionale 4 agosto 2003, n.
610, di istituzione della Rete regionale per la prevenzione, la
sorveglianza, la diagnosi e la terapia delle malattie rare;

— la Deliberazione di Giunta regionale 9 luglio 2009, n. 409,
di aggiornamento della Rete regionale per la prevenzione, la sor-
veglianza, la diagnosi e la terapia delle malattie rare.

SU PROPOSTA del Presidente della Giunta regionale, formu-
lata alla stregua dell'istruttoria compiuta dal Dirigente del set-
tore competente, che si e altresi espresso sulla regolarita del pre-
sente atto.

AVOTI unanimi.
DELIBERA

Per le motivazioni evidenziate in premessa e che qui si inten-
dono riportate

— di determinare la Rete Regionale delle Malattie Rare, gia
delineata con D.G.R. n. 610/2003 e ridisegnata con D.G.R. n.
409/2009, secondo I'organigramma di cui all’Allegato A «Rete
regionale delle malattie rare», parte integrante e sostanziale del
presente atto ed integralmente sostitutivo dell’Allegato B della
richiamata D.G.R. n. 409/2009;

— dirinviare, per quanto non espressamente modificato dal
presente atto, alle succitate Deliberazioni di Giunta regionale n.
610/2003 e n. 409/2009;

— di pubblicare la presente sul Bollettino Ufficiale della Re-
gione.

Il Segretario Il Presidente
F.to: Durante F.to: Loiero

(segue allegato)
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